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RESUMO

Introducéo: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), doenca do neurdnio motor mais
comum em adultos, é uma entidade progressiva degenerativa e letal, que se
caracteriza pela atrofia progressiva da musculatura estriada esquelética, atingindo
0os membros superiores e inferiores, a fala e a degluticdo, resultando no
comprometimento das atividades funcionais, levando a morte cerca de trés a cinco
anos apos o inicio das primeiras manifestacdes, cuja mortalidade deve — se
fundamentalmente & repercussao respiratoria. A incidéncia da ELA na populacéo
mundial é relativamente uniforme e estdo entre 1,5 e 2,5 casos por 100.000
habitantes por ano. Os individuos do sexo masculino sdo levemente mais afetados
gue os do sexo feminino, em uma propor¢cdo em torno de 1.5: 12,3. Materiais e
métodos: Pesquisa observacional, sendo estudo transversal e quantitativo, que
avaliou a qualidade de vida por meio da aplicacdo da escala ALSAQ-40/BR em 20
pacientes acometidos por ELA, sob tratamento em um Centro Publico de
Reabilitacdo e Readaptacdo do Estado de Goids, de ambos os sexos, com idade
entre 35 e 79 anos, realizado no periodo de 27 de setembro a 07 de outubro de
2016.Resultado: Verificou — se que todos os dominios da escala utilizada estiveram
alterados na amostra estudada, observando — se que as pontuacdes maximas foram
na mobilidade (100 pontos), AVD’s (100 pontos)e aspecto emocional (99,5 pontos),
de menor pontuacdo sendo atribuida a comunicacdo (70 pontos) e a minima a
alimentacdo (30 pontos).Discusséo:Pelos resultados obtidos no questionario os
dominios de mobilidade e AVD’s, e aspecto emocional com pontuagdes maiores,
deixa claro serem os mais afetados devido a atrofia muscular, esta patologia leva a
perda total da independéncia funcional, acarretando uma chocante situacéo para o
individuo, que se vé prisioneiro no seu proprio corpo, desenvolvendo contetudos de
depressdo e ansiedade. Com pontuacfes menores se encontram os dominios de
alimentacdo e comunicacéo, pois, a ELA provoca disturbios motores envolvendo as
estruturas responsaveis pela producdo da fala, voz e degluticdo.Conclusao:Diante
dos resultados, conclui-se que a qualidade de vida dos pacientes portadores de ELA
declina com a evolugdo da doenga, assim contribuindo para uma queda em sua
qualidade de vida, e que estes se adaptam as suas limita¢cdes valorizando o que
ainda |hes é preservado.

PALAVRAS-CHAVE: Esclerose Lateral Amiotrofica, neurénios motores e paralisia.



QUALITY OF LIFE EVALUATION IN PATIENTS WITH AMYOTROPHIC LATERAL
SCLEROSIS WITH APPLICATION OF THE ALSAQ-40/BR SCALE UNDER
TREATMENT IN A PUBLIC REHABILITATION AND READAPTATION CENTER
OF THE STATE OF GOIAS.

ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS), the most common motor neuron
disease in adults, is a degenerative and lethal progressive entity that is characterized
by progressive atrophy of the skeletal striated musculature, reaching the upper and
lower limbs, speech and swallowing, resulting in impairment of functional activities,
leading to death about three to five years after the onset of the first manifestations,
whose mortality is mainly due to respiratory repercussion. The incidence of ALS in
the world population is equivalent to 1.5 and 2.5 cases per 100,000 inhabitants per
year. Males are slightly more affected than females, in a ratio of 1.5: 12.3. Materials
and methods: Observational research, being a cross-sectional and gquantitative
study, that evaluates the quality of life through the application of the ALSAQ-40 / BR
scale in 20 patients affected by ALS, under treatment in a Public Rehabilitation and
Readaptation Center of the State of Goias, of both sexes, aged between 35 and 79
years, carried out in the period of September 27 to October 7, 2016. Results: It was
verified that all domains of the scale used were altered in the sample studied,
observing that the maximum scores were in mobility (100 points), ADL 's (100 points)
and emotional aspect (99.5 points) Score being attributed to communication (70
points) and the minimum to food (30 points). Discussion: Due to the results obtained
in the questionnaire the domains of mobility and ADLs, and emotional aspect with
higher scores, it is clear that they are the most affected due to muscular atrophy, this
pathology leads to the total loss of functional independence, causing a shocking
situation for the individual, Who finds himself imprisoned in his own body, developing
contents of depression and anxiety. With smaller scores are the domains of feeding
and communication, since, ALS causes motor disorders involving the structures
responsible for the production of speech, speech and swallowing. Conclusion: In the
face of the results, it was concluded that the quality of life of patients with ALS
declines with the evolution of the disease, thus contributing to a decrease in their
quality of life, and that they adapt to their limitations, valuing what still Is preserved.

KEYS-WORDS: Amyotrophic Lateral Sclerosis, Motor Neurons, Paralysis.
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INTRODUCAO

Segundo Mello et al (2009) a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), € uma
doenca do neurdnio motor,sendo mais comum em adultos, que se caracteriza pela
atrofia progressiva da musculatura estriada esquelética, atingindo os membros
superiores e inferiores, a fala e a degluticdo, resultando no comprometimento das
atividades funcionais.E um distirbio progressivo que envolve a degeneracédo do
sistema motor em varios niveis: bulbar, cervical, e lombar. Essa € uma doenca que
leva a morte em um periodo de 3 a 5 anos devido as complicagBes respiratorias
(apbs o inicio dos sinais e sintomas). ELA é conceituada atualmente como uma
doenca multissistémica em que o sistema motor € o primeiro e o mais drasticamente
afetado (JUNIOR, 2013; Ministério da saude, 2009).

A incidéncia de ELA na populacdo mundial é relativamente uniforme e estéo
entre 1,5 e 2,5 casos por 100.000 habitantes por ano. Pesquisas mostram que a in-
cidéncia aumenta apds os 40 anos, alcancando um pico entre 60 e 75 anos. O sexo
masculino sdo levemente mais afetados que os do sexo feminino, em uma
proporcdo em torno de 1.5: 12,3. ELA é uma das doencgasresponsavel por 66% dos
pacientes com doencas do neurénio motor, sendo mais comum nos homens idosos
(JUNIOR, 2013; BANDEIRA et al, 2010).

A causa exata da ELA permanece desconhecida. Cerca de 5 a 10% dos
pacientes tém histéria familiar. Entretanto, nenhum componente genético € evidente
na maioria dos casos. Atualmente algumashipéteses sobre 0s mecanismos
patolégicos da seletiva degeneracdo dos neurdnios motores que ocorre na ELA
incluem: dano oxidativo; acumulo de agregados intracelulares; disfuncdo mitocon-
drial; defeitos no transporte axonal e excitotoxicidade (JUNIOR, 2013). O Ministério
da Saude afirma que, por razdo do primeiro sintoma, mais de 80% dos neurbnios
motores ja foram perdidos, 90% dos casos sdo esporadicos, e o restante tem padréao
de heranca autossdmica dominante, as vezes relacionado & mutacdo do gene
SODL1.

A doenca tem como marca inicial a fraqueza muscular, ocorrendo em
aproximadamente 60% dos pacientes, atrofia,fasciculagbes, hipotonia e céibras
musculares que sao caracteristicas do neurébnio motor inferior. Também ocorrem

reflexos tendinosos hiperativos, sinal de Babinski, clénus e espasticidade,



caracteristicas do neurdnio motor superior, além de disfagia, disartria e sialorréia. As
maos e os pés podem ser afetados primeiro, causando dificuldades em se levantar,
andar ou usar as maos para as atividades diarias como: se vestir, lavar e abotoar
roupas. Se a fragueza e a paralisia continuam a se espalhar para os musculos do
tronco, a doenca eventualmente afeta a fala, a degluticdo, a mastigacédo e a
respiracéo (PONTES, 2010; BANDEIRA et al, 2010).

O tratamento da ELA necessita da participacdo de uma equipe multidisciplinar
e inclui o tratamento farmacolégico de base, o tratamento sintomatico dos problemas
associados e o tratamento de reabilitacédo, tem o objetivo de prolongar a capacidade
e independéncia funcional destes pacientes, visando a garantia de maior qualidade
de vida possivel. Estudos clinicos controlados demonstram a eficacia do riluzol em
reduzir a progressdo da doenca e aumentar a sobrevida dos pacientes,
especialmente nos estagios iniciais da doenca. O riluzol foi liberado pelo FDA
(FoodandDrugAdministration) em 1995 para esta condicéo clinica (Portaria n° 913,
2002; ORSINI et al, 2009).

A diminuicao da capacidade funcional com relativa preservacao da cogni¢ao €
percebida por muitos, incluindo os profissionais de salude, como sendo o principal
problema. Devido a isto, frequentemente subentende-se que aqueles com uma
doenca progressiva e incapacitante como a ELA s&o incapazes de ter prazer em
viver e experimentam um declinio na sua qualidade de vida (MELLO et al, 2009).

As Doencas do neurdnio motor estdo incluidas numa classe de enfermidades
que impactam no controle muscular, o que tem efeito dramatico na funcdo e bem-
estar daqueles com esse diagnodstico. De acordo com a Organizagdo Mundial de
Saude (OMS), a expressao “qualidade de vida” se refere a percepcao pelo individuo,
da sua posicdo na vida, dentro do contexto de cultura e sistema de valores e em
relacdo estabelecida com o ambiente em que vive. A ELA sendo uma doenca que
Nao possui tratamento curativo, porém, sob efeitos das intervencdes paliativas
refletem na melhoria da qualidade de vida e o0 aumento da sobrevida (BANDEIRA et
al, 2010).0 objetivo da pesquisa é avaliar a qualidade de vida em pacientes
portadores de ELA nos diversos estagios de evolucdo da doenca e suas
perspectivas em dominios diferentes, como mobilidade, Atividades de vida diarias
(AVD’S), degluticao, comunicagao e aspectos emocionais, com aplicagéo da escala
ALSAQ-40/BR.



MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa observacional, sendo um estudo transversal e
quantitativo, realizado no periodo de 27 de Setembro a 07 de Outubro de
2016.Avaliando a qualidade de vida por meio da aplicacdo da escala ALSAQ-40/BR
em 20 pacientes acometidos por ELA, que estavamsob tratamento em um Centro
Publico de Reabilitacdo e Readaptacdo do Estado de Goias, de ambos 0s sexos,
com idade compreendida entre 35 a 79 anos.

Os participantes do estudo ou seus responsaveis legais assinaram o termo de
consentimento livre esclarecido conforme a resolucédo 196/96 do Conselho Nacional
de Saude (APENDICE 02). Os 20 pacientes selecionados foram avaliados pelos
pesquisadores devidamente treinados para todas as etapas do trabalho e todos
entraram no critério de inclusdo. Os procedimentos foram divididos em: Esta-
belecimento de vinculo entre o0s pesquisadores e pacientes/familiares,
preenchimento da ficha de avaliacdo (APENDICE 01) e aplicacio do Questionario
de Avaliacdo da Esclerose Lateral Amiotréfica (ALSAQ-40/BR) (ANEXO 01) sendo
aplicado uma vez em cada paciente.

Os critérios de inclusdo foram adotados segundo o diagnéstico médico
confirmado de ELA; fungcBes cognitivas preservadas para compreensdo das
instrucdes; livre interesse do paciente ou da familia em participar do estudo. E os
critérios de exclusdoem pacientes que ndo apresentaram interesse ou condicdes em
participar da pesquisa, ou que nao tiveram o diagndstico confirmado de ELA.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade Uni&o
de Goyazes sob Oficio CEP/FUG n°15/2016-1, e Centro de Exceléncia em Ensino
Pesquisa e Projetos Leide das Neves Ferreira, aprovado sob o numero do parecer
1.724.297.

Como instrumento de avaliacdo da qualidade de vida foi utlizado o
Amyotrophic Lateral SclerosisAssessmentQuestionnaire  (ALSAQ-40/BR). O
guestionario, autoaplicavel, validado e especifico para individuos com ELA (SILVA et
al, 2014).0 questionario é composto por quarenta questdes subdivididas em 5
dominios, com itens especificos para cada uma. O objetivo desse questionario é
indicar a extensdo do estado da doenca em cada um dos 5 dominios, ou seja, no

dominio Mobilidade (10 itens), AVD’s (10 itens), Alimentacdo e Degluticao (3 itens),
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Comunicagédo (7 itens) e aspectos emocionais (10 itens).A pontuacdo geral da
escala varia entre 0 e 100. Apés ter preenchido o questionario, realiza-se o céalculo
de cada dominio, sendo que de 0 a 19 o paciente ndo apresenta dificuldade, 20 a 39
raramente apresenta dificuldade, 40 a 59 as vezes apresenta dificuldade, 60 a 79
frequentemente apresenta dificuldade e 80 a 100 sempre apresenta dificuldade.
Quanto mais préximo de “0”, melhor a qualidade de vida. Quanto mais proximo de
“100”, pior.

A andlise estatistica avaliou a média, mediana, desvio padrdo dos dados
colhidos e das pontuagBes de cada dominio,com o auxilio do programa Microsoft
Office Excel 2010. Os artigos cientificos escolhidos para a pesquisa foram
publicados em revistas, e em sites referentes ao tema abordado, sendo feita a leitura
seletiva e analitica destas fontes. Abrangendo o periodo de 2009 a 2016 como
critério de inclusdo para a busca das informacfes, um dos conteddos ndo entra

nesse periodo, sendo a sua utilizacao por ter relevancia a pesquisa.
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RESULTADOS

Os 20 participantes avaliados pela escala ALSAQ-40/BR apresentaram faixa
etaria entre 35 a 79 anos, com média de idade de 53,4+11,09 anos. Houve um
predominio maior do sexo masculino (n=13) e enquanto para o sexo feminino obteve
um total de 7 pacientes. A média de idade nos homens foi de 50,4+12,07 anos,
enquanto a média de idade nas mulheres foi de 54,5+8,5 anos.O tempo decorrido da
doenca foi de 8meses a 16 anos, sendo 8 meses a 16 anos para homens e 9 meses
a 5 anos para mulheres, enquanto a média de ano decorrido da doenca foi de 4,1

anos, sendo 4,6 anos para homens e 3,1 para mulheres (Tabela 1).

Tabela 1: Distribuicdo da amostra por género, faixa etéria e tempo decorrido da doenca.

Masculino Feminino
Amostra 20 13 7
Média de idade (anos) 53,4+11,09 50,4+12,07 54,5+8,5
Tempo decorrido da 8 meses a 16 8 meses a 16 anos 9 meses a 5 anos
doenca anos
Média de anos decorrido
4,1 4.6 3,1

da doenca (anos)

Fonte: Préprio autor

Os dados relativos a distribuicdo do sexo dos pacientes na pesquisa
obtiveram se no estudo um percentual de 65% de homens e 35% de mulheres,
observando maiores valores percentuais para os homens.

Todos os participantes da pesquisa afirmaram nao haver histérico familiarde
ELA. 60% dos pacientes fazem uso de Riluzol, e 40% deles nao utilizam o
medicamento, desses 5% optou em nao utilizar, 15% ainda n&o faz uso, e 20%
parou de tomar devido ao mal estar causado pelo farmaco. Sobre sua mobilidade,
25% deambulavam, 10% deambulavam com auxilio, e 65%eram cadeirantes.

A figura 1 apresenta os sintomas inicias de ELA que foram colhidos atraves

da ficha de avaliagéo dos 20 pacientes analisados.

Figura 1: Percentual de Sintomas iniciais na amostra de 20 pacientes com ELA.
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Sintomas Iniciais

B 1 Fraqueza em *MMSS - 20%

M2 Fraqueza em **MMII - 30%

m 3 Alteracdonafala - 5%

m 4 Algia de Coluna-10%

B 5 Fraqueza em MMSS e MMII - 20%

m 6 Alteragdo da fala e fraqueza muscular
em MMSS - 10%
7 Alteragdo da fala e fraqueza
muscular em MMII - 5%

Fonte: Préprio autor. *MMSS: Membros Superiores; *MMII: Membros Inferiores

Os valores da mensuracado dos cinco dominios obtidos através da escala
ALSAQ-40/BR, aplicado em 20 pacientes, demostraram os seguintes resultados em
pontuacdo no qual obteve: 100 pontos para mobilidade; 100 pontos para AVD’s; 30
pontos para alimentagcdo; 70,5 pontos para comunicagdo, e 99,5 pontos para o

estado emocional (Tabela 2).

Tabela 2: Resultado da pontuacao do questionario ALSAQ-40/BR.

Escala Resultado Interpretacao

Mobilidade 100 Sempre apresenta dificuldade
*AVD’S 100 Sempre apresenta dificuldade
Alimentacao 30 Raramente apresenta dificuldade
Comunicacao 70,5 Frequentemente apresenta dificuldade
Aspectos emocionais 99,5 Sempre apresenta dificuldade

Fonte: Préprio autor. *Atividades de vidas diarias (AVD’s).

Verifica — se através dos resultados da andlise estatistica do questionario
ALSAQ-40/BR, que nos 20 pacientes avaliados todos os dominios sédo afetados no
curso da doenca. Observa — se a pontuacdo média obtida em cada um dos cinco
dominios do questionario ALSAQ-40/BR (Tabela 3).

Tabela 3: Descricdo estatistica da pontuacgéo distributiva ALSAQ-40/BR
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. . N o Aspectos
Mobilidade *AVD’s Alimentacdo Comunicacao ) _
Emocionais
Média 40 40 12 28,2 39,8
Desvio-
. 42,1 46,4 7,8 23,5 21,3
Padréao
Mediana 25 21 11 16 42
Minimo 14 8 5 7 14
Maximo 115 122 25 65 69

Fonte: Préprio autor. *AVD’s: Atividade de Vidas Diarias.

Além disso, apesar dos resultados da analise estatistica apresentar que 0s

pacientes avaliados possuem todos os dominios afetados, verifica-se a pontuacao

maxima e minima obtida. Porém, nota-se que o dominio mobilidade e AVD’s

obtiveram pontuacdo maxima sendo 0s mais afetados,

e que o grau de

comprometimento menor, ocorre no dominioAlimentacdocom 30 pontos (Figura 2).

Figura 2. Resultado da pontuacéo do questionario ALSAQ-40/BR.

120

Interpretagdao ALSAQ-40/BR

100

80

60

Pontuagao

40

20

Mobilidade

AVD's

Alimentacdo | Comunicagdo

Aspectos
Emocionais

B Sériel 100

100

30 70,5

99,5

Fonte: Préprio autor. *Atividade de Vidas Diarias.

DISCUSSAO
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O presente estudo observou-se maior predominio no sexo masculino, sendo
13 pacientes, enquanto para o sexo feminino obteve um valor total de 7 pacientes. A
meédia de idade dos homens foi de 50,4 anos e o desvio padrao de £12,07 enquanto
a média para as mulheres foi de 54,5 anos e o desvio padréo de £8,5. O predominio
no sexo masculino e a média de idade encontrada nessa pesquisa se assemelha
com os estudos de Cirne et al (2016) e Bandeira et al (2010).

A pontuacdo do questionario foi de: 100 pontos em mobilidade; 100 nas
AVD's; 30 na alimentacdo; 70,5 comunicacdes; 99,5 aspectos emocionais. Esses
dados mostram que todos os dominios séo afetados pela doenca. Confirmando que
funcbes motoras sado maiores, ocasionando impacto na qualidade de vida de
pacientes com ELA, influenciando negativamente em suas AVD’s, obtendo
pontuacdo alta no questionario, sendo relativamente acompanhado pelo aspecto
emocional, que também € drasticamente afetado devido a preservagéo da cognicao.

O estudo de Bandeiraet al (2010) correlaciona com os resultados obtidos no
questionario nos dominios de mobilidade e AVD’s, com pontuagdes altas, sempre
apresenta dificuldade, porém, nos aspectos emocionais o grau de comprometimento
em seus achados foi menor em relacdo ao resultado encontrado na presente
pesquisa. Nordon e Espdésito (2009), afirmam em seu estudo que devido a atrofia
muscular, esta patologia leva a perda total da independéncia funcional, acarretando
uma chocante situacao para o individuo, que se vé prisioneiro no seu préprio corpo,
desenvolvendo conteldos de depressdo e ansiedade, que corrobora com a
pontuacao alta obtida nos aspectos emocionais.

Os resultados do dominio alimentacdo atingiu uma pontuacdo menor onde
raramente apresenta dificuldade, jA na comunicacdo com pontuacdo media,
frequentemente apresenta dificuldade. A ELA provoca distirbios motores
envolvendo as estruturas responsaveis pela producéo da fala, voz e degluticdo. Tais
distarbios refletem a desintegracdo dos movimentos automaticos e voluntarios
causados pelas alteragdes nos territorios de inervagao bulbar (territérios dos nervos
glossofaringeos, vago, acessorio e hipoglosso) (BANDEIRA et al, 2010).

Estudos feitos por Dornelles, Inez e Beltrame (2009) mostra que pacientes
com ELA de inicio bulbar apresentam disartria, disfagia ou ambas, onde a paralisia
bulbar é associada a paralisia facial inferior e superior e dificuldade de movimento
palatal com atrofia, fraqueza e fasciculacdo da lingua. Pontes et al (2010) diz em seu

estudo que a fala disartrica na ELA é caracterizada por lentiddo, fraqueza,
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impreciséo articulatoria e incoordenacgéo do sistema estomatognético; podendo, tam-
bém, estar comprometidos os aspectos de respiracdo, fonagdo, ressonéancia e
articulacdo. Com a evolucdo da doenca, ocorre lentificacdo progressiva da
velocidade da fala, que se torna lenta e laboriosa.Stanich (2006) comenta,que dos
comprometimentos bulbares a disfagia € o sintoma mais comum na ELA
apresentando 10% dos casos como 0S primeiros sintomas da doenca, onde o
reconhecimento clinico pode estar associado com a perda de peso corporeo. Assim
assemelha ao que Lindenet al (2010) diz, que a disfagia € uma das principais causas
do prejuizo nutricional, devido a fraqueza das extremidades e dificuldade na
mastigacdo. Pontes et al (2010) também descreve que a disfagia na ELA é
caracteriza por um prejuizo na fase oral da degluticdo onde a disfuncdo do neurdnio
motor inferior causa fraqueza da musculatura lingual, o que interfere na formacéo do
bolo alimentar e degluticdo de liquidos.

Pessoas com ELA apresentam sintomas que estao diretamente relacionados
com o processo da doenca, como fraqueza, fasciculacdes, caibras, espasticidade,
dificuldade na comunicacéo, dispneia, hipoventilacdo crénica, sialorréia excessiva,
disfagia e labilidade emocional, além de sintomas indiretamente relacionados, como
depressao, ansiedade, insbnia, fadiga, constipacdo, dor e desconforto. Esses
sintomas devem ser tratados, quando prejudicam a qualidade de vida, usando
medidas farmacolégicas, abordagens ndo farmacoldgicas, ou uma combinacdo de
ambas (ZANINI, 2015).

Através da ficha de avaliacdo constatou se que 40% dos pacientes néo fazem
uso do riluzol, 5% optaram por nado utilizar, 15% ainda n&o faz uso, 20%
interromperam o tratamento devido ao mal estar causado pelo farmaco. Segundo
Zaniniet al (2015), o riluzol é usado para prolongar a sobrevida, mais sem alteracéo
na deterioracdo emocional. Embora a patogénese da esclerose lateral amiotrofica
(ELA) ndo esteja completamente esclarecida, tem sido sugerido que o glutamato
(neurotransmissor excitatorio principal do sistema nervoso central) desempenha um
papel na morte celular nesta doencga, oriluzol é proposto para atuar inibindo os
processos relacionados ao glutamato. Porém, os efeitos colaterais sdo ja bem
conhecidos como, efeitos gastrintestinais, anorexia, astenia, parestesias, tonteira, e
elevacdo de enzimas hepaticas. Devido ao fato de ainda ndo existir cura, nem o

retardamento da progressao da doencga, o tratamento, portanto, visa desacelerar a
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evolugcdo da doenga, impedir suas complicagdes, melhorar a qualidade de vida e
sobre vida. (LEITE; SILVA; CROZARA, 2015).

A ELA é caracterizada pela perda de forca muscular esquelética e atrofia
devido ao processo degenerativo dos neurbnios motores. A perda de forca
inicialmente pode envolver também os musculos bulbares e membros inferiores e
atualmente ndo ha um padréo estabelecido de acometimento, porém existe a divisdo
em regibes afetada em bulbar, cervical ou lombar (RESQUETI et al, 2011). Nos
resultados encontrados dos pacientes avaliados, os sintomas iniciais de maiores
percentuais sdo de fragueza muscular em membros inferiores (30%), seguido por
fraqueza muscular em membros superiores (20%), e fraqueza muscular de membros
superiores associado com membros inferiores (20%).

Resquetiet al (2011) cita que a paralisia bulbar esta associada a fraqueza e
paralisia facial no quadrante superior, inferior e fasciculagdo da lingua, podendo
estar associada a paralisia pseudo-bulbar caracterizada pela labilidade emocional e
disartria. O inicio cervical da ELA apresenta-se com sintomas nos membros
superiores, bilateral ou unilateralmente. A fraqueza proximal pode estar presente
com sintomas em dificuldade de abduzir o ombro, a fraqueza distal de membros
superiores pode-se manifestar com dificuldades de realizar atividades em pinga. Os
sinais nos membros superiores podem estar presentes nos acometimentos de
neurdnios motores bulbares, primeiro neurdnio motor ou segundo neurdnio motor. O
inicio da doenca do tipo lombar implica ha degeneracédo do segundo neurdnio motor,
sinais e sintomas nos membros inferiores como a fraqueza nos flexores de pé (pé
caido) ou dificuldade em subir escadas.

Os sinas e sintomas que acometem os pacientes com ELA ndo obedecem a
uma ordem definida de manifestacdo, porém podem ser classificados em trés tipos
de acordo com o estagio da doenca, sendo pacientes independentes realizam suas
AVD’s de forma independente, ou seja, sem necessidade de auxilio; pacientes
semidependentes, que necessitam de auxilio para realizar algumas AVD’s; e
pacientes dependentes, fase final, nesta fase necessitam de um auxilio para tudo e
sdo totalmente dependentes do cuidador (GUIMARAES; VALE; AOKI, 2015),
podendo assim relacionar as fases com 0s comprometimentos dos pacientes
avaliados, onde 25% deambulavam, 10% deambulavam com auxilio e 65% eram

cadeirantes e dependentes de seus cuidadores.
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A ELAcompreende multiplos problemas, exigindo uma abordagem
multidisciplinar, incluindo-se tratamento sintomatico agressivo, reabilitacdo para
manutencdo da funcdo motora, apoio nutricional, suporte respiratorio, dispositivo
para comunicacao aumentativa e cuidados paliativos como atendimento psicolégicos
para ambos, pacientes e familiares atravésda comunicacdo entre equipe
multidisciplinar, o paciente e sua familia, trazendo como o reconhecimento da clinica
e os efeitos sociais do declinio cognitivo. Devido ao carater degenerativo muscular
progressivo, ao impacto emocional, as alteracbes motoras e cognitivas de uma
doenca desta natureza sdo de grande importancia a intervencdo terapéutica
interdisciplinar, que contemple Fisioterapia, Psicologia, Nutricdo, Medicina, entre
outras areas, em beneficio do paciente e de sua familia, proporcionando
manutencao da qualidade de vida e sobrevida dos pacientes com ELA (ZANINI et al,

2015).

CONCLUSAO
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A ELA acomete muitos individuos, sendo uma doenca terminal que diminui a
qualidade de vida do paciente podendo levar a 6bito. O quadro clinico é muito
semelhante a de outras patologias, fazendo com que o diagndéstico seja dificil, porém
seu tratamento visa manter ou melhorar a fungdo motora, cognicéo, alimentacéo,
degluticdo, comunicacao e 0os aspectos emocionais do paciente, uma vez que a ELA
NAo possui cura.

No presente estudo, todos os pacientes apresentaram diminuicdo da sua
independéncia funcional, necessitando de auxilio para a realizacdo de suas
atividades, bem como tiveram todos os dominios afetados, principalmente na area
motora e AVD’s, seguido pelo aspecto emocional.

Diante dos resultados, conclui - se que, a qualidade de vida dos pacientes
portadores de ELA declina com a evolucdo da doenca, por ser de carater
progressivo e degenerativo, fazendo com que os pacientes se tornem dependentes
através de sua incapacidade funcional, ja que todos os niveis sao afetados, e que
estes tem quese adaptar as suas limitacdes valorizando o que ainda lhes é

preservado.
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Anexo 01- Questionario ALSAQ-40/BR
QUESTIONARIO DE AVALIACAO DE ELA

Completar este questionario assim que possivel: se vocé ndo tem nenhuma
dificuldade em preencher o questionario por si so, peca a alguém para ajuda-lo. De
qualquer forma estamos interessados em suas respostas.

O questionario consiste de um numero de relatos sobre dificuldades que vocé
pode ter sentido durante as 2 ultimas semanas. Nao ha respostas certas ou erradas,
sua primeira resposta € provavelmente a mais precisa para vocé. Sinalize o quadro
gue melhor descreve sua propria experiéncia ou sentimentos.

Tentar responder as questdes mesmo que algumas paregcam ser
particularmente semelhantes a outras, ou podem néo parecer relevante a voceé.

Todas as informacbes que vocé dar serdo tratadas com sigilo total, e é

completamente anénima. Nao ha caminho de identifica-lo através do questionario.

Com que frequéncia os seguintes enunciados NI R|IA|F|S
tem sido verdadeiros a vocé?

1. Tenho encontrado dificuldade para caminhar curtas
distancias, isto é, em volta da casa.

. Tenho caido enquanto ando.

. Tenho tropecado enquanto caminho.

. Tenho perdido meu equilibrio enquanto caminho.

. Tenho tido que prestar atencdo enquanto caminho.

. Caminhar tem me fadigado completamente.

. Tenho tido dores em minhas pernas enquanto caminho.

. Tenho encontrado dificuldade em subir e descer degraus.

. Tenho encontrado dificuldade para ficar em pé.

10. Tenho encontrado dificuldade para levantar-me de
cadeiras.

11. Tenho encontrado dificuldade em utilizar meus bracos.
12. Tenho encontrado dificuldade em virar e movimentar-me
na cama.

13. Tenho encontrado dificuldade em pegar pequenos objetos.
14. Tenho encontrado dificuldade em manter livros ou jornais,
ou virar paginas.

15. Tenho encontrado dificuldade em escrever claramente.
16. Tenho encontrado dificuldade em fazer trabalhos de casa.
17. Tenho encontrado dificuldade para alimentar-me sozinho.
18. Tenho encontrado dificuldade em escovar meus cabelos
ou escovar os dentes.

19. Tenho encontrado dificuldade em vestir-me.

O OINO|OTDWIN
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20. Tenho encontrado dificuldade em lavar a mao na pia.

21. Tenho encontrado dificuldade em engolir.

22. Tenho tido dificuldade em mastigar comidas solidas.

23. Tenho encontrado dificuldade em beber liquidos.

24. Tenho encontrado dificuldade em participar de conversas
pela dificuldade na fala.

25. Tenho sentido que as pessoas hao compreendem o que
eu falo.

26. Tenho tido dificuldade em falar algumas palavras ou letras.

27. Tenho tido que falar muito devagar.

28. Tenho falado menos que de costume pela dificuldade na
fala.

29. Tenho estado incomodado com minha fala.

30. Tenho consciéncia sobre as dificuldades da minha fala.

31. Tenho sentido solitario.

32. Tenho estado aborrecido.

33. Tenho sentido envergonhado em situacdes sociais.

34. Tenho estado sem esperancas em relacao ao futuro.

35. Tenho sentido preocupado em depender dos outros.

36. Tenho refletido porque continuo lutando.

37. Tenho dificuldades em aceitar a doenca.

38. Tenho estado deprimido.

39. Tenho preocupacdes com o futuro.

40. Eu tenho sentido dependente nas AVDs.

N nuncaRraramenteAs vezes F Frequentemente S Sempre

Fonte: Jenkinson C, Levvy G, Fitzpatrick R, Garrat A. The amyotrophic lateral
sclerosis assessment questionnaire (ALSAQ-40): tests of data quality, score reability
and response rate in a survey of patients. JournaloftheNeurologicalSciences 2000;

180: 94-100.

APENDICES
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Apéndice 01

FICHA DE AVALIACAO
Data:
1 — Dados Pessoais

1.1 Nome do examinador:

1.2 Nome do paciente/Numero do Prontuario:

1.3 Data de Nascimento / / Idade: Sexo: () F ()M
1.4 Naturalidade:
1.5 Escolaridade:

1.6 Profisséo: () Ativo () Incapacitado () Aposentado
1.7 Estado Civil:

1.8 Filhos:

1.9 Telefones:
1.10 Endereco:
1.11Qtde de cuidadores:

1.12 Grau de Parentesco:

1.13 Medicamentos:
1.14 Histéria de ELA na familia:

1.15 Data do diagnéstico: / /

1.16 Data do inicio dos sintomas: / /

1.17 Como se iniciou os primeiros sintomas de Esclerose Lateral Amiotréfica?

Apéndice 02
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
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AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES PORTADORES DE
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA COM APLICACAO DA ESCALA ALSAQ-
40/BR SOB TRATAMENTO EM UM CENTRO PUBLICO DE REABILITACAO E
READAPTACAO DO ESTADO DE GOIAS.

Prezado participante,

Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa de Avaliacdo da
qualidade de vida de pacientes portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica com
aplicacdo da escala ALSAQ-40/BR sob tratamento no Centro de Reabilitacdo e
Readaptagéo Dr. Henrique Santillo desenvolvida por Alexandra Rocha de QueirGs
Cunha, Estephany Regina de Sousa Silva e Glaucielly Miranda de Lima, discentes
de graduacdo em Fisioterapia da Faculdade Unido de Goyazes, sob orientacdo da

Prof(a) Alexandra Rocha de Queirés Cunha.

Este estudo tem por objetivo a avaliacdo da qualidade de vida de pacientes
portadores de ELA em dominios diferentes, como mobilidade fisica, atividade de
vida diaria, alimentacdo, comunicagcdo e aspectos emocionais através da aplicacdo
da escala ALSAQ-40/BR.

O convite a sua participacdo se deve a confirmacdo do diagnéstico médico de
Esclerose Lateral Amiotréfica, fungbes cognitivas preservadas para compreensao
das instrucbes; seu livre interesse ou da familia em participar do estudo.Sua
participacdo é voluntaria, isto é, ela ndo € obrigatéria e vocé tem plena autonomia
para decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participacédo a qualquer
momento. Vocé ndo sera penalizado de nenhuma maneira caso decida néo
consentir/permanecer sua participacdo ou mesmo desistir. Contudo, ela é muito

importante para a execugao da pesquisa.

Serdo garantidas a confidencialidadee a privacidade das informagdes por vocé

prestada.

Qualquer dado que possa identifica-lo (a) sera omitido na divulgagédo dos resultados
da pesquisa e o0 material armazenado em local seguro. A qualquer momento,

durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera solicitar do (a) pesquisador (a)
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informacdes sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, 0 que poderd ser feito
por meio de contato obrigatoriamente explicitado neste TCLE.

N&o ha risco de sua identificacdo na pesquisa, serdo utilizadas somente as
respostas registradas na ficha avaliacdo e na escala ALSAQ-40, sendo esses dados
quantitativos, ndo haverd necessidade de identificacdo do participante ou sua

instituicao.

A sua participacdo consistird em responder perguntas de uma ficha de avaliacao e
um questionario ao (&) pesquisador (a) do projeto.O tempo de duracdo da entrevista

€ de aproximadamente trinta minutos, e do questionario uma hora.

As entrevistas serdo transcritas e armazenadas em arquivos digitais. Somente teréo

acesso as mesmas o (a) pesquisador (a) e seu (sua) orientador (a).

Ao final da pesquisa todo material serd mantido em arquivo por pelo menos cinco (5)

anos, conforme Resolugéo 466/2012 e orientacdes do CEP “Dr. Henrique Santillo”.

O beneficio relacionado com a sua colaboracdo nesta pesquisa € o de contribuir
para um melhor entendimento durante a avaliacédo e favorecendo o planejamento de

condutas mais eficazes, proporcionando uma melhor qualidade de vida.

A pesquisa nédo traz nenhum risco eminente, pois consiste em preencher uma ficha
de avaliacdo e um questionario que contém perguntas que possam vir & constranger
ou causar algum dano emocional no participante, mas serdo feitos o0s

esclarecimentos necessarios quanto as perguntas ou quanto a pesquisa.

Os resultados serdo divulgados em palestras dirigidas ao publico participante, em
relatorios individuais para os entrevistados, ainda em artigos cientificos, e no

trabalho de conclusao de curso.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido possui duas vias, sendo uma

delas sua, e a outra, dos pesquisadores.
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Contatos do pesquisador responsavel: Fisio. Alexandra Rocha de Queiros (62)9090-
81812417, no e-mail: argcunha@bol.com.br; Em caso de duvida, as pesquisadoras

podem ser encontradas nos telefones: (62) 9090-94311369 — Glaucielly Miranda /
(62) 9090-91024605 - Estephany Regina, nos e-mails:
glauciellymiranda@hotmail.com / estephanyregina@outlook.com. Da instituicdo
Faculdade Unido de Goyazes: Rodovia GO 060, Km 19, 3.184 Laguna Park —
Trindade — Goids — 75.380-000 62.3506.9300 - contatofug@fug.edu.br4 —

www.fug.edu.br.

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel
ou pesquisadoras comunique o fato a Centro de Exceléncia em Ensino, Pesquisas e
Projetos — Leide das Neves Ferreira/ CEEPP-LNF. Comité de Etica em Pesquisas
“Dr. Henrique Santillo” Rua 16-A, n°. 792 — Setor Aeroporto, Fone: (062) 3201-4231.
E-mail: cep.ceepp@gmail.com. Goiénia — Goids CEP. 74.075-150.

Esta pesquisa cumprird os ditames da Resolucéo n° 466/12 do Conselho
Nacional de Saude, do Ministério da Saude, e suas complementares e zelara

pelo cumprimento dos principios éticos vigentes.

Assinatura do pesquisador responsavel

Declaro que entendi os objetivos e condicbes de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar.

Goiania, de de 2016.

(Assinatura do sujeito da pesquisa ou responsavel legal)


mailto:arqcunha@bol.com.br
mailto:glauciellymiranda@hotmail.com
mailto:estephanyregina@outlook.com
http://www.fug.edu.br/

